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Leto sa skoncilo, zacal sa dalsi Skolsky rok. Deti sa vra-
tili do Skélok, do Skolskych lavic. Niektoré sice s malou
dusickou, ale s o to va¢Sim nadSenim po prvykrat. Nie-
ktori sa nevedeli do¢kat novych prvacok na intraku.
Aniektorinastupili do prace.

Vratim sa eSte k prdzdnindm. David mé 22, eSte ,,Studuje*.
MozZno tieto prazdniny boli jeho posledné ozajstné, kedZe je
vtretom, poslednom, ro¢niku. Doma sa velmi nezdrZiaval,
uzival si ich naozaj naplno. More, vylety, chalupa, babky...
tdbor dospeldkov nesmel chybat. A dals$i tdbor, medzi-
ndrodny camp v Anglicku. Tabory samozrejme bez rodicov,
srovesnikmi a s dobrovolnikmi. Toto by v§ak nezvladol, keby
nebol samostatny. Keby som ja, rodi¢, neverila, Ze to zvladne.
A ja mu verim. A on to zvladol s lahkostou jemu vlastnou.
Vrétil sa domov plny zazitkov, novych priatelstiev a cudzich
slovicok.

Skolsky rok sa e$te poriadne nezacal a uz mi volala
kamaratka, mamicka dietata s DS, Ze to bude strasny rok.
Lebo syn mé v Skole novu ucitelku aj druzinédrku, ako to len
zvladne, bude z toho uplne hotovy, na tie predchadzajuce uz
bol zvyknuty... Som si istd, Ze chlapec to zvladdne, zvykne si aj
nanové ucitelky. Amamina ¢asom tieZ. Len tomu a jemu mus{
trochuviac verit.

OKTOBER 2013

EDITORIAL

Neddvno som ¢itala jeden citat: ,Nevlastnime naSe deti.
Dostali sme len poZehnanie viest ich, kym dokdZu samé letiet.“
Ajastym uplne suhlasim. NaSou ulohou je vychovatich, vste-
pit im to najlepSie, o v nds je, najlepSie nasSim osobnym
prikladom, pripravit ich na Zivot a ked pride ten ich cas,
nechatich vyletiet. Ak sme to urobili dobre, oni sa k ndm budu
vracat. A toto plati pre vSetky deti, aj pre naSich downikov.
Chcu ,letiet“ rovnako ako ich surodenci a rovesnici. MoZno
nie tak daleko a nie na tak dlho. Hoci len na tyZden do medzi-
narodného campu. Na ,tyzdiiovky“ na internat. Na par hodin
do prace. Alebo hoci len do kina s kamaratom. Ale CHCU.
Umoznime im to! Dovolme im to! Nezvdzujme im kridla len
preto, Ze vonku im hrozi nebezpecenstvo. RadSej ich na to
pripravme a nauc¢me ich Celit tomu, ¢o ich tam vonku mo6Ze
stretnut. Viem, Ze to nie je vobec jednoduché, mam to odzité
astdle sito preZivam. Ale som $tastnd, ked vidim svojho syna,
s akou hrdostou odchddza z domu a moZe Zit svoj dospelacky
Zivot. Bez matky za zadkom, ktord by kontrolovala kazdy jeho
krok. A vzidy ma velmipotesi, ked David je prikladom a hlavne
nddejou pre dalSich rodic¢ov, Ze aj ich deti moZzu byt raz
»samostatné®. Verim, Ze aj ja viem byt prikladom a nadejou,
lebo Castokrat sme to prave my, rodicia, ktori sa potrebujeme
naucit pustitich.

Mili rodicia, prajem nam vSetkym pevné nervy a vela
trpezlivosti, aby sme novy $kolsky rok zvladli tak dobre ako
naSe deti. Aby zmeny, s ktorymi sa kazdy z nds stretdva
astretavat bude, neboli straSiakom, ale vyzvou posunut nase
deti, aj seba, dalej. f

f
ook Race
L.Lff»

Ingrid Raczova
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Ambulancia Downovho syndromu v spoluprdci so Spolo¢nostou Downovho syndromu
na Slovensku a obc¢ianskym zdruzZenim Trizomia 21 zorganizovala 14. septembra
konferenciu o Downovom syndrome - Aktualne zdravotné problémy ludi

s Downovym syndromom. Zastitu nad podujatim prevzala europoslankyria

Janka Zitrianskd.

KONFERENCIA
0 DOWNOVOM SYNDROME
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V uvode sa prihovoril prof. MUDr. Jozef

'}'

Glasa, CSc., zastupca prednostu Ustavu
farmakoldgie, klinickej a experimen-
talnej farmakolégie LF SZU, zastupca
veduceho Narodného referen¢ného
centra pre lie¢bu chronickych hepatitid
a prednosta Ustavu zdravotnickej etiky,
ale predovsetkym dlhoroc¢ny kolega

a priatel nasej Majky Sustrovej. Velmi
peknym rozpravanim o jej Zivote (do
ktorého zahrnul aj premietanie foto-
grafii z jej detstva a ranej mladosti)
vzdal hold Zene, ktora tento rok oslavuje
svoje Zivotné jubileum. Pravom ju

v nasej komunite voldme “mamou deti
s Downovym syndrémom?”, lebo ako
bolo aj z prihovoru pana profesora
zrejmé, tazko by sme hladali ¢loveka,
ktory pre zlepSenie podmienok Zivota

a zdravotnej starostlivosti pre Tudi

s Downovym syndréomom urobil viac
ako ona. Da sa povedat, Ze im zasvdtila
cely svoj Zivot.



Svoje sympatie a podporu nam
prisla prejavit aj europoslankyiia Jan-
ka Zitiianska, ktora prevzala z&stitu
nad touto konferenciou. Janka je
dlhoro¢nou bojovnickou za zlepSova-
nie podmienok pre ludi so zdravotnym
postihnutim. No nielen to ju robi vzac-
nou. VZdy, ked sa objavi na naSich
podujatiach, je to, akoby k nam prisla
“krstnd mama”. Jej pritomnost umocni
pocit doleZitosti toho ktorého poduja-
tia, no zadroven dava nadej, Ze aj euro-
poslanec mo6ze vnimat potreby ludi
aotvorit svoje srdce novym priatel-
stvam, ¢i podat pomocnu ruku. Velmi si
juprejejstarostlivost a ochotu vdzime.

Pred samotnymi odbornymi pred-
naskami sa prihovorila aj osldvenkyna
prof. MUDr. Maria Sustrova, CSc.
Zjej slov bolo citit dojatie a radost. Maj-
ka Sustrova je zakladatelkou nasho
zdruZenia a svojou ¢innostou spravila
prerodiny s detmis DS (ale nielen s det-
mi) na Slovensku, ale aj v Cechach,
naozaj vela. Ona je tym c¢lovekom,
ktory problematiku DS velmi zvidi-
telnil a spravil skuto¢ne dbleZité kroky
ktomu, aby mohol byt ¢lovek s DS
vnimany ako plnohodnotny ¢lovek
sosvojimi Specifikami. Prehladu jej
¢innosti sme venovali samostatny
Clanok nanasejweb stranke :
downovsyndrom.sk/v16/node/433

Sériu odbornych predndSok zacal
MUDr. Vladimir Hostyn, MPH na té-
mu - Ak& je noha deti s Downovym
syndrémom? Prostrednictvom ilu-
stracnych obrazkov, videi a odborného
vykladu sme mohli nahliadnut do pro-
blematiky chodidiel, aké najcastejSie
vyvojoveé vady sa vyskytuju uludi s DS
aaké moézumatndsledky.

MUDr. Elena KoSkova, PhD. nds
zasvétila do problematiky Artropatie
priDownovom syndréme, RNDr. Zora
KrivosSikova, CSc. sa venovala témam
—osteoporoza, prevencia aliecba uludi
s DS, deficit vitaminu D a kostny meta-
bolizmus u pacientov s Downovym
syndrémom.
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kova, CSc. vysvetlila, ¢o su anti-
oxidantya ¢isu alebonie supotrebné.

Vsetky prednasky boli putavé a zro-
zumitelné aj pre laikov. Som presved-
¢end, Ze mnohi ziskali nové vedomosti,
ktoré vyuZziju aj v osobnom Zivote.

Pocas programu mali ucastnici
kdispozicii kdvu, ktora sponzorsky
venovala spolo¢nost Coffee VERONIA
atieZmalé obCerstvenie.

Do spomienok sa mi nezmazatelne
vryl aj jeden uZasny, vidy pozorny,
mlady muz s Downovym syndréomom -
Juraj Suster. Sice sa pozname uz dlho,
ale tentokrat som ho mohla nebadane
pozorovat pri praci. Vzorne sa staral
ovSetkych predndSajucich, ponukal
anosil im k&vicku, po prezentdcii kyti-
ce kvetov a bol vZdy pripraveny vyba-
vit, ¢o bolo aktudlne potrebné. Poroz-
praval mi o svojej praci ¢asSnika v Rad-
nicke, aké kurzy na to potrebujem, ak
tam chcem pracovat... je vo svojej pro-
fesii zjavne doma. A to ma vZdy potesi,
ked vidim aktivneho ¢loveka, ktorého
nezastavijeho chromozémnavyse.

29

Tazko by sme

hladali ¢loveka, ktory
pre zlepSenie podmienok
Zivota ludi s Downovym
syndromom urobil viac

ako Majka Sustrovd.

— prof. MUDr. Jozef Glasa, CSc.

OKTOBER 2018

MUDr. Viera Vrsanska, CSc. nas obo-

zndmila s najcastejSimi vrodenymi
chybami srdca u deti s Downovym
syndréomom a ich pravdepodobnostou
vyskytu. Prof. MUDr. Zdeiika Duraé-

Po odbornych predndskach nasle-
dovala mald oslava s pripitkom a nad-
hernou tortou. Majka Sustrovd mala
vela gratulantov. Jednym z neprehliad-

nutelnych darcekov bol obraz slnec¢nic. @
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Obraz na objednavku nasho zdru-
Zenia namalovala a sponzorsky veno-
vala maliarka Barbora Okasova
Masarova, za ¢o jej velmi pekne
dakujeme. Nesie symbol deti s Dow-
novym syndrémom, ktoré nasej Majke
tak prirastlik srdcu.

Oslava bola spestrend hudobnym
vystupenim Lucky Vlkovej, ktord
predviedla vybornu hru na zobcova
flautu, spev a tanec v Stylovom ludo-
vom kroji.

Dakujeme vietkym, ktori sa podie-
lIali na organizdcii tejto vynimocnej
konferencie, predovsetkym organizac-
nému vyboru, ktory tvorili Mgr. Zuza-

na Krchnava, Ing. Eva Grebeciova,
Ing. Andrea Pisarcikova, Lubica Pro-
chazkova a Ing. Rébert Lezo. O foto-
dokumentdciu sa postaral umelecky
fotografLehel T6th.

TeSi nds, Ze rodi¢ia maju zaujem
oinformdcie tykajuce sa zdravotnej
starostlivosti o svoje deti a podujatie
podporili svojou navstevou. Bolo to,
akoby sa stretla jedna rodina a asi nie
som jedind, komu sa zdal cas prili§
kratky. Lebo stretnut Iudi, ktori su na
tej istej lodi je vZdy velmi povzbudzu-
juce a uvolfiujuce. Casto sa dozviete
viac, ako za hodiny presedené pri
pocitacialebo nejakej literature.

Co by som este chcela osobne
vyzdvihnut je ucast mladych ludi
sDownovym syndrémom. Neviem,
kolko toho z odbornych prednéaok po-
chopili, ale sprévali sa velmi kultivo-
vane. Aj ked urcité témy mohli byt pre
nich nudné ¢i prili§ zlozité, nikoho
znich som nevidela s mobilom v ru-
kéch. VSetci pokojne v tichosti sedeli
apocuvali, sem tam si robili “pozndm-
ky” na papier. Myslim, Ze mnohi “zdra-
vi” mladi ludia by sa od nich mohli u¢it
sluSnému spravaniu. Som na nich vset-
kych hrdé a vy, mili rodic¢ia, moZete byt
tieZ. Suto skveliludia.
Dovidenianabuduce.

o DASA KRATKA
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kladni odpoved. To si predsa nemézZeme nechat ujst...
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»~Mamka, ideme do Jana? znela otdzka naSich
synov (Jakub DS 11 rokov, Daniel 7 rokov).
Samozrejme, chlapci dostali kladnu odpoved. To

si predsa neméZeme nechat ujst. Na naSom prvom
pobyte som bola vo Vysnych RuZbachoch, ked mal

Jakubko 2 roky. Pobyt mi priniesol velmi vela

otazok, ale i odpovedi. Videla som starsie deti s DS,

vSetci boli ,,rovnaki“ a napriek tomu rozdielni.
Jedni vedeli uz ¢itat, pisat, pocitat, dalsi sa ucili...
V hlave som mala tisic otdzok, Ci to aj Jakubko
bude zvlddat, ¢i aj on bude chodit, behat, plavat,

sam jest. Spoznala som vela uiZasnych deti, rodicov,
asistentiek, ktori mi dali ndadej a zbavili ma obav z toho,
¢o nas ¢aka a mozno aj neminie. Za tych devit rokov sme

vynechali pobyt iba raz, z rodinnych dévodov.
(X X )

tak sme sa opét raz zucastnili tohto iZasného pobytu

v Liptovskom Jane. Cakali nds najkraj$ie dni v kruhu

rodiny“. Kazdé rano nds vitala Janka Langova
sBrafiom Augustinom, ktori rozhybali naSe kosti a naStar-
tovali den. Pod ich vedenim nasledovala tane¢na $kola, na
ktoru sa vSetky deti nesmierne teSili. Nechybalo aj plnenie
skautskych uloh - pod vedenim Peta Filipa - v ktorych nase
deti ziskavali peciatky za splnené ulohy (ako mlcanie, plava-
nie, zrucnost, dobré skutky, alebo dokonca ,hlad“). A samo-
zrejme, nesmel chybat ,bobrik odvahy“, ked deti museli
prekonat samé seba, svoj strach a prejst sa tmavym lesom.
Onapredovanie na$ich ratolesti sa postarali Matka Rehdkova
a Lubka Filipov4, ktoré sa venovali nielen detom, ale pomohli
aj ndm, rodi¢om, spoznat tajomstvéa Feuersteinovej metddy.
Anesmiem zabudnut na olympiddu! Deti ndm v nej mali
moznost ukazat svoju rychlost, §ikovnost a zru¢nost. Vitazmi
boli vSetci a kazdy bol odmeneny medailou. Program bol
bohaty, kazdy z nds si mohol vybrat a prist si na svoje.
Vpriebehu dna sme sa mohli kedykolvek obratit na Janku
sBranom, Matku, Lubku, Peta, asistentku Adku KaluzZovu,
Janka Rehaka s manzelkou Milkou, ktori tohtoro¢ny pobyt
organizovali, a preto vSetkym chceme zo srdca vyslovit velké
DAKUJEME!

V priebehu pobytu nas navstivili ¢lenovia Policajného
zboru z Liptovského MikuldSa spolofne so psikmi, ktorym

sme sa vSetci poteSili.
Tiez clenovia Hasi¢ského
zboru zLiptovského Mikulésa,
ktori ndm dovolili vyskuSat si ich
oblecCenie, helmy, Ci striekanie z prudnice.
VSetkym ¢lenom PZ a HZ sa chceme taktieZ podakovat

za to, Ze si popri svojej ndrocnej sluzbe nasli €as a zavitali
medzindsanase deti.

Musim spomenut, Ze pobyt mal pre néas nielen spolo-

Censku, ale i relaxac¢nu a oddychovu funkciu. Mali sme
moznost zapldvat si, rodi¢ia mohli vyuzit sluzby
persondlu hotela - veru, nie jedna mamka oce-
nila maséaz, vodnu postel, ¢i masazne kreslo.
VeCerné stretnutia rodi¢ov mali tieZ svoje
Caro, kedZe si rodi¢ia mohli vymenit sku-
senosti, poradit si, pomoct a porozpravat
sa. Pocas celého pobytu sa deti pripravo-
vali na sldvnostny galavecer s Jankou
aBraniom, ktory sa uskutocnil posledny
vecer. Smrnc mu dodali aj kulisy, ktoré
pripravila Anka Hycldkova s asistentkou
adetmi. Nadherny tanec nasich ratolesti tak
nenechal anijedno oko suché...

Popravde, zdZitkov je neurekom. Stdle si odne-
sieme vela skusenosti, mnoZstvo rdd a kopec dobrej
ndlady. Pre naSu rodinu - a myslim si, Ze aj pre vSetky ostatné
- su tieto pobyty neustdlym obohatenim; spozndvame stdle
novych ¢lenov naSej ,rodiny“ a dnes si méZzem v pokoji
povedat, Ze vietci mali pravdu. Ide to, da sa to, pojde to, len
nech sluzizdravie.

Nesmierne ma tesi, Ze aj na$ syn Danko - brat Jakubka s DS,
sa teSi, pretoZe stretne opét svojich kamaratov. A ked povie
»Aj on/ona je ako nd$ Jakubko, viem, Ze v kamaratstvach
nerobi rozdiely a prijima aj deti s DS. A ako povedal aj moj @

Slnecénica



manzel ,Aj keby sme
nemohli v lete nikam ist,
tak na tento pobyt urcite pdjde-
me! Akndm to zdravie dovoli...«

Preto eSte raz velkd vdaka vSetkym, ktori pobyt zorga-
nizovali, podielali sa na iom, pomohli i uz slovom, skutkom
alebo svojou pritomnostou. TeSime sa o rok! A ak zdravie
dovoli, aj v lete svojim synom odpoviem: ,,Ano, ideme na
pobyt!“

o MICHAELA SELIGOVA

LIPTOVSKY JAN 2018

Zmena je Zivot... a to plati aj pre nasu Spolocnost Downovho
syndrému na Slovensku. Po mnohych rokoch organizdcie Letnych
pobytov pre rodicov s detmi s Downovym syndrémom, tento
rocnik schytal nového vedtceho - mria s mojou manZelkou Milkou.

Avsak za celym pobytom stoji tim ludi, s ktorymi sa ndm velmi
dobre spolupracovalo uz pred pobytom, ked sme tvorili zdklad
programu. Niektori uz boli spomenuti, ale predsa by som ich este
raz vyzdvihol a nanovo predstavil: manZelia Filipovci, manZelia
Kalafutovci, ,,skoro manZelia” Janka Langovd s Brariom, Miska
Seligovd, Anicka Hycldkovd a vsetci tatkovia a maminy, ktori
akymkolivek spbésobom prispeli k uspeSnému pobytu. Aj ked sa
pobyt niesol vo volnejSom programe, méZem tvrdit, Ze bol aj tak
bohaty a obohacujici. Nase deti sa mohli zucastnit uz spomina-
nych rannych rozcviciek, tanecnej s pripravou na galavecer,
hipoterapie s Nikolkou a jej niekedy tvrdohlavym konikom, ucenia
metdédou Reuvena Feursteina, miestneho bazénu, réznych Sporto-
vych aktivit, skautskych aktivit, skusky odvahy, opekacky, Medzi-
ndrodného festivalu bdbkovych divadiel v Liptovskom Jdne. My
sme nevdhali a okrem nami hranych velernych rozprdvok, sme si
pozvali aj pani Jarmilu Enochovd z Liberca s Dracou rozprdvkou
apdna Viktora Saba s partnerkou z Lu¢enca s babkovym divadlom
z Domceka. Vsetky rozprdvky zoZali velky uspech sprevadzany
obrovskym potleskom. Samozrejme program bol tak nastaveny,
aby rodinky, ktoré merali malé i nemalé vzdialenosti, si mali ¢as
a priestor pozriet krdsy okolitej prirody v celej Janskej doline.

Niekedy slova nedokaZu vyjadrit'to,
costaciaspon raz zaZit...

MozZno netradicny zdver, ale ak ste boli spokojni, hovorte o tom aj
druhym, nech sa nasa ,rodina“stdle rozrastd. A ak ste boli naozaj

velmi spokojni, tak verim, Ze sa vidime aj o rok.
{ /
veddci pobytu
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MAJSTROVSTVA SLOVENSKA SPECIALNYCH OLYMPIAD

10. septembra 2018 Nitra — Sportovkyne s mentalnym
postihnutim si zmerali sily pocas 6. ro¢nika Majstrovstiev
Slovenska Specialnych olympidd v modernej gymnastike.
SutaZz mala vdaka ucasti gymnastiek z Talianska, USA
aVelkej Britdnie medzindrodny charakter. Majstrovstva
zorganizovali Specidlne olympiady Slovensko v spolu-
préaci s ob¢ianskym zdruZenim Arabeska a s podporou
mesta Nitra a Nitrianskeho samospravneho kraja.

Specidlne olympiddy Slovensko maji za sebou dalsiu
vydarenu sutaz, majstrovstva Slovenska v modernej gymnas-
tike si $portovkyne s mentalnym postihnutim uzivali naplno.
“Sutazili vo viacerych vekovych kategdridch a ¢o sa tyka
disciplin, mali sme zostavy so $vihadlom, obrucou, kuzelami,
stuhou, ale aj viacboj. Diev¢atd sa na svoje vystupenia dosled-
ne pripravovali, ¢o sa prejavilo na ich vybornych vykonoch,“
zhodnotila Eva GaZova, narodna riaditelka Specialnych
olympiad Slovensko.

Medzi sutaZiacimi vynikli Gizela Billikova (35) a Domini-
ka Radojevska (21), ktoré budu Slovensko reprezentovat aj
na Svetovej letnej Specidlnej olympidde v Abu Dhabi. Gizela
bodovala najmé v zostavdch so stuhou a kuZelami a vo
viacboji, Dominika sa v rdmci svojej urovne te$ila z vitazstva
vzostavach so stuhou, obrucou, $vihadlom a tak-
isto vo viachoji. Vo vystupeniach unifikovanych
dvojic, Sportovkyn s a bez mentalneho postihnutia,
sa darilo Pauline Rieglovej (10) a Marine Dkhoka
(10), ktoré sa predstavili v zostavach so Svihadlom
a s loptou. VSetky spominané gymnastky su z ob-
Cianskeho zdruZenia Arabeska v Nitre. Nemenej sa
darilo aj gymnastkim Romane Triznovej (29)
aLaure Vankovej (13), ktoré velmi uspesne zdru-
Zenie Arabeskareprezentovali.

~Na Majstrovstvdach Slovenska Specidlnych
olympidad sme mali tu Cest privitat technicku dele-
gdtku modernej gymnastiky Special Olympics
International — Cindy Bickman, vdaka ktorej bola
pred mnohymi rokmi modernd gymnastika zara-
dend medzi stitazné $porty Specidlnych olympidd.
Pani Cindy Bickman sa Majstrovstiev zucastnila
spolo¢ne so svojou uZasnou zverenkyriou Lani
DeMello. Sme velmi vdacni, Ze sme v Nitre mohli
privitat osobnost svetového formdtu ako je pani Bickman®,
spomina Emilia Billikova, prezidentka zdruZenia Arabeska.

PaniBickman sa na zaver sutaze ujala vedenia Workshopu
pre zacinajucich trénerov a Sportovcov, kde sa s potencidl-
nymi §portovcami a ich trénermi podelila o dlhoro¢né cenné
skusenosti z oblasti ¢i uz Sportovej alebo modernej gym-
nastiky.

NeoddeliteInou sucastou Majstrovstiev bol rozhodcovsky

zbor, pocetny zdstup dobrovolnikov z radov rodicov, rodin-
nych prislusnikov alebo priatelovzdruZenia Arabeska.
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Obrovské dakujem patri uZzasnému publiku a vSetkym,
ktori prispeli k dostojnému priebehu sutaze. ,Sme velmi radi,
Ze sme v rdmci rozhodcovského zboru mohli privitat rozhod-
kyne z Liptovského MikuldSa, menovite Tatianu Suchomlinovi
a Irenu GejdoSov, z Nitry Lenku Kotekovu a Brendu Garbin
zNorska.“ hovori Maria Billikova, hlavnd rozhodkyna
preteku.

»,Som ocfarend atmosférou podujatia a pripravenostou
slovenskych gymnastiek Specidlnych olympidd. Je to pre mria
nesmierne inSpirujiica skusenost, ktort sa pokisim pretavit do
nasich ndrodnych majstrovstiev v Nérsku. Dakujem za
pozvanie na tuto fantasticku sutaZ,“ zhodnotila Brenda
Garbin, medzindrodnd rozhodkyna Special Olympics z Nor-
ska.

Majstrovstva Slovenska Specidlnych olympidd v modernej
gymnastike prisli osobne podporit primdtor mesta Nitra
Jozef Dvon¢é a poslanci mestského zastupitelstva. Vzacnym
hostom bola pani europoslankynia Janka Zitiianska, ktora
dlhoro¢ne podporuje a zastdva prava nielen Sportovcov, ale aj
celej komunity ludi s tazkym zdravotnym postihnutim, ¢i uz
nadomadcej pdde alebo na pdde Eurépskeho parlamentu.

0Z ARABESKA

je obcianske zdruZenie, ktoré v Nitre pésobi uZ 18 rokov, so
zameranim na Sport a tanec mentdlne postihnutych. Zakla-
datelkou je Emilia Billikovd, ktorej vizia je prostrednictvom
Sportu umoZznit Sportovcom s mentdlnym postihnutim zmyslu-
plne travit volny cas, integrovat sa do spolo¢nosti a Zit
plnohodnotny Zivot. Medzi zverencov zdruZenia patria niekol-
kondsobni medailisti zo Svetovych letnych hier Specidlnych
Olympidd z Dublinu (2003), Sanghaja (2007), Atén (2011) a Los
Angeles (2015), ako aj niekolkondsobné majsterky Slovenska
Specidlnych Olympidd.

TLACOVA SPRAVA SPECIAL OLYMPICS SLOVENSKO
AMARIA BILLIKOVA




Nasledujuce informdcie su uZitocné pre vsetkych, ktori sa vybrali cestou integracie
dietata v zdkladnej alebo strednej $kole. Stdtny pedagogicky tstav zverejnil zaciatkom
septembra odpovede na casto kladené otdazky k vzdeldvacim programom pre Ziakov
so zdravotnym znevyhodnenim. Prinasame Vam niekolko z nich.

1 Predmety Specialnopedago-
gickej podpory sa maju reali-
zovat miesto volitelnych hodin.
Co ma robit §kola v pripade, Ze
volitelné predmety len rozsirujua
ucivo, pripadne precvicuju ucivo
zakladnych predmetov (napr.
matematika, slovencina, deje-
pis,...)? Ziakom budii tieto hodiny
chybat.

Podla § 94 ods. 2 Skolského zdkona
sa pri vychove a vzdeldvani Ziakov so
zdravotnym znevyhodnenim postupu-
je podla prislusnych vzdeldvacich
programov. Vzdeldvacie programy pre
Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim
a Ziakov so vSeobecnym intelektovym
nadanim v nadvéznosti na prislusné
Statne vzdeldvacie programy, predsta-
vuju vychodisko a zavdzny dokument
pre vytvorenie Skolskych vzdelavacich

programov v Skoldch a Skolskych
zariadeniach, kde su vzdeldvani Ziaci
so zdravotnym znevyhodnenim. Kaz-
dy vzdeldvaci program pre Ziakov so
ZZ obsahuje okrem iného, rdmcovy
ucebny plan, ktory je zavédzny pri
vzdeldvani Ziaka s prisluSnym ZZ, ¢o je
potrebné pri tvorbe SkVP akceptovat.
Zaradenie predmetov Specidlnopeda-
gogickej podpory namiesto volitelnych
hodin nie je v Ziadnom dokumente
zakotvené ako z4vazné, je to len moz-
nost, ak toje pre Ziaka vhodné.

2 Kolko Ziakov z jedného ro¢nika
a s akymi poruchami méZeme
spojit do skupiny na Specidlnopeda-
gogicku podporu?

Zo Ziakov so zdravotnym znevyhod-
nenim mozno na $pecifické vyucovacie
predmety vytvorit triedu, ktord ma
najmenej 4 Ziakov (na 1. stupni najviac

8 Ziakov, na 2. stupni najviac 10 Zia-
kov). Triedu tvoria Ziaci so zdravotnym
znevyhodnenim spravidla s rovnakym
druhom zdravotného znevyhodnenia;
z rovnakého alebo réznych roc¢nikov,
prednostne z najblizSieho roc¢nika.
Vpripade Ziakov s réoznymi druhmi
zdravotného znevyhodnenia odporu-
Came vytvorit triedu z rovnakého
ro¢nika, z réznych roc¢nikov (pred-
nostne z najblizSieho roc¢nika) iba
v pripade, Ze $kola nemd ind moznost.
Ak je trieda vytvorend zo ziakov z via-
cerych ro¢nikov, odporuca sa spojit 1.
a2.rocnik a 3. a 4. ro¢nik. Ro¢niky 5. az
9. odporufame spojit podla uvaZenia
riaditela Skoly a podmienok Skoly.

3 Pri vypocitani finanénych
nakladov na zabezpecenie
vSetkych naleZitosti, normativ nie
je postacujuci. Kto a kedy refunduje
Skole chybajuce finan¢né
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prostriedky? Bude Skola moct uplatnit
chybajuce financie v dohodovacom
konani? Ak $kola je povinna zabezpecit
vyucovanie predmetov Specidlnopeda-
gogickej podpory od septembra 2018,
riaditel potrebuje istotu financovania,
resp. dofinancovania mzdovych
prostriedkov pre chybajuci pocet hodin
(avazky ucitelov Spec. predmetov)

od septembra 2018.

Ministerstvo Skolstva poskytuje Skolam
navzdeldvanie Ziakov so zdravotnym zne-
vyhodnenim zvySené normativne finan¢né
prostriedky. Napriklad v roku 2018 dostane
zdkladnd Skola na Ziaka so zdravotnym
znevyhodnenim okrem zdkladného nor-
mativu (priemerny je 1 573,45 €) aj zvySeny
normativ podla persondlnej a prevadz-
kovej ndroc¢nosti vzdeldvania Ziaka, ato
podla skupiny, do ktorej je zaradeny (pri-
loha ¢. 8 nariadenia vlady SR ¢. 630/2008 Z.

Z.).
Skupina Koeficient ZvySenie normativu
2 1,930 1463,31€
3 2,265 1990,41 €
4 2,710 2 690,60 €
5 3,390 3760,55 €
6 6,790 9 110,28 €

Napr. na Ziaka s vyvinovou poruchou ucenia (2.skupina) dostane
zdkladnd $kola v priemere 1573,45 € a 1 463,31 €, t. j. spolu v priemere
3036,76 € ana Ziaka s autizmom bez mentdlneho postihnutia v priemere
1573,45€a9110,28€,t.j.spoluv priemere 10 683,73 €.

O tom, na aky ucel pouZije Skola finan¢né prostriedky,
rozhoduje riaditel Skoly. Podla § 94 ods. 4 Skolského zakona
vzdkladnych Skoldch a strednych Skoldch, ktoré nie su Spe-
cidlnou Skolou, posobi Skolsky Specidlny pedagdg, lieCebny
pedagodg, Skolsky logopéd alebo Skolsky psycholdg, ak vzde-
lavaju viac ako 20 zZiakov so zdravotnym znevyhodnenim
okrem ziakov so zdravotnym znevyhodnenim vzdeldvanych
v Specidlnych triedach. Ak Skola vzdelava napr. 21 zZiakov
sporuchou ucenia, tak dostane na ich vzdeldvanie spolu
21x3 036,76 = 63 771,96 €, z toho 30 729,51 € v suvislosti s ich
Skolskou integrdciou. Tieto finan¢né prostriedky su postacu-
juce na to, aby riaditel Skoly zabezpecil aj vyufovanie
Specifickych predmetov. Napr. 21 Ziakov modZe spojit na
vyucovanie tychto predmetov do skupin a tak zniZit ndklady
navzdeldvanie Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim.

MozZe Skola odmietnut vzdelavanie Ziaka so zdravot-

nym znevyhodnenim na predmetoch, ktoré su sice
obsahom Skolského vzdelavacieho programu $koly, no nie
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st obsahom vzdeldvacieho programu pre dany typ
postihnutia? Napr. fyzika, chémia, angli¢tina a navrhuju
rodic¢om, aby sa dieta tychto predmetov nezucastiiovalo.

Vychodiskom je individudlny vzdeldvaci program Ziaka.
Napr. Ziak s mentdlnym postihnutim postupuje podla osnov
(obsahu vzdeldvania) Specidlnej zdkladnej Skoly a moZe
absolvovat cudzijazyk, moZe ho mat aj hodnoteny, musi to ale
byt zadokumentované v jeho individudlnom vzdeldvacom
programe, musi to byt na podklade Ziadosti zdkonného
zastupcu a odporucania poradenského centra. Napr. spekt-
rum deti s Downovym syndromom je velmi rozmanité —
niektoré deti potrebuju v individudlnom vzdeldvacom prog-
rame roz$irenie edukacnych cielov, iné zase zuZenie (reduk-
ciu).

Ako v suvislosti s povinnym nariadovanim pred-

metov zovzdeldvacich programov pre deti so
zdravotnym znevyhodnenim interpretovat Skolam,
rodiCom a verejnosti § 7 ods. 5 Skolského zdkona: ,Ak
Skola vzdelava zaclenené deti so Specidlnymi vychovno-
vzdelavacimi potrebami alebo Ziakov so Specidlnymi
vychovno-vzdeldvacimi potrebami, vytvdra pre ne
podmienky prostrednictvom individudlneho vzdela-
vacieho programu alebo prostrednictvom vzdelavacich
programov urcenych pre Skoly, ktoré vzdelavaju deti
so Specidlnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami alebo
Ziakov so Specidlnymi vychovno-vzdelavacimi potre-
bami?“

Podla § 94 ods. 2 zdkona ¢. 245/2008 Z. z. o vychove
avzdeldvani (§8kolsky zdkon) a o zmene a doplneni niektorych
zdkonov v zneni neskorSich predpisov (dalej aj ,Skolsky
zédkon“) sa pri vychove a vzdeldvani Ziakov so zdravotnym
znevyhodnenim postupuje podla vzdeldvacich programov
pre Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim (Ziakov s mentdl-
nym postihnutim, Ziakov so sluchovym postihnutim, Ziakov
so zrakovym postihnutim, Ziakov s telesnym postihnutim,
ziakov s naruSenou komunikacnou schopnostou, Ziakov
sautizmom a dal$imi pervazivnymi vyvinovymi poruchami,
Ziakov chorych a zdravotne oslabenych, Ziakov hlucho-
slepych, Ziakov s vyvinovymi poruchami ucenia, Ziakov
sporuchou aktivity a pozornosti, Ziakov s viacndsobnym
postihnutim, Ziakov s poruchami sprédvania) a Ziakov snada-
nim prostrednictvom vzdeldvacich programov zameranych
na prislusné nadanie podla § 103 ods. 5 Skolského zdkona.
Ziaci zo socidlne znevyhodneného prostredia nemaju vzde-
lavaci program, postupuju podla prislusnych Stdtnych
vzdeldvacich programov. Individudlny vzdeldvaci program
(IVP) je dokument, v ktorom sa planuje vzdeldvanie Ziaka so
Specidlnymi vychovno-vzdeldvacimi potrebami. Podla $kol-
ského zdkona sa podla IVP vzdeldva zacleneny Ziak so
Specidlnymi vychovno-vzdeldvacimi potrebami v beznej
triede zdkladnej Skoly, t. j. v Skolskej integracii, ak je to
potrebné. IVP je vypracovany na zdklade vzdeldvacieho

programu pre prislu$né zdravotné znevyhodnenie. Ziak @



VZDELAVACI PROGRAM

vzadkladnej Skole postupuje podla
Statneho vzdeldvacieho programu
(ISCED 1 - prvy stupen, ISCED 2 - druhy
stupeni) s obsahom vzdeldvania (osno-
vami) a profilom absolventa zadkladnej
Skoly. V pripade vzdeldvania Ziaka so
zdravotnym znevyhodnenim postu-
puje Ziak v sulade s tymto programom
a v jeho vzdeldvani sa zohladnuju
Specidlne metddy a formy préace podla
jednotlivého typu postihnutia (pre
sluchovo postihnutého Ziaka, s poru-
chami ucenia, ziak autistického spek-
tra a pod.). Jediny pripad, ked dieta
postupuje podla osnov, ktoré su redu-
kované, je v pripade zaclenenia Ziaka
smentdlnym postihnutim, kde sa pos-
tupuje podla obsahu vzdeldvania uve-
deného vo vzdeldvacom programe pre
ziakov s mentdlnym postihnutim.
Vtomto pripade ale Ziak nedosiahne
niz§ie stredné vzdelanie po ukoncéeni
zdkladnej Skoly (ISCED 2), ale iba
primérny stupen vzdelania (ISCED 1).
To ale takéto dieta nediskriminuje —
moZe nastupit na 3-roény ucebny od-
bor a dosiahnut tak po prvom roku
niz§ie stredné vzdelanie.

6 Co ak Ziak alebo zakonny
zastupca nesuhlasi s vynatim
Ziaka z triedy alebo s uvedenim
predmetu na vysvedceni?

O prijati Ziaka na vzdeldvanie
v §kolskej integracii rozhoduje riaditel
Skoly na zdaklade pisomnej Ziadosti
zékonného zdstupcu a pisomného vy-
jadrenia vychovného poradenstva
aprevencie vydaného na zéklade diag-
nostického vysetrenia dietata. Riaditel
Skoly pred prijatim dietata musi poucit
zékonného zastupcu o vSetkych moz-
nostiach vzdeldvania jeho dietata.
Ustanovenie § 144 ods. 2 Skolského
zédkona zarucCuje Ziakovi so Specidl-
nymi vychovno-vzdeldvacimi potre-
bami pravo ,,na vychovu a vzdelavanie
s vyuzitim Specifickych foriem a me-
tod, ktoré zodpovedaju jeho potrebam,
a na vytvorenie nevyhnutnych pod-
mienok, ktoré tuto vychovu a vzde-
lavanie umoziuju“. Predmetné pravo
je premietnuté do vzdeldvacich prog-
ramov pre jednotlivé podskupiny z ka-
tegorie Ziakov so zdravotnym znevy-

hodnenim a vieobecnym intelektovym
nadanim. Vzdeldvacie programy Zia-
kov so zdravotnym znevyhodnenim
apre Ziakov so vSeobecnym intelek-
tovym nadanim su sucastou $tatnych
vzdeldvacich programov.

7 Deti so SVVP mame posielat
na rediagnostiky, aby posudili,
Ci Ziak predmet potrebuje?

Rediagnostika je urcend pre deti,
uktorych uz bola stanovend diagnoéza,
na posudenie aktudlneho stavu dietata
pre potreby Skolského zariadenia, vy-
pracovania aktudlneho posudku na
ucely kompenzacii a p. Rediagnostika
nie je potrebnd. Odporucame vedeniu
$koly prekonzultovat s CSPP (CPPPaP),
v ktorej starostlivosti je ziak, ¢i su
potrebné zmeny vtomto smere.

8Kedy ma dieta so SVVP narok
na vzdelavanie podla IVP

v beZnej $kole, ak nie je respekto-
vané rozhodnutie CSPP, lebo je
sikromné?

Specidlne vychovno-vzdelavacie
potreby deti a Ziakov sa pre potreby
vzdeldvania diagnostikuju v $kolskych
zariadeniach vychovného poraden-
stva a prevencie (poradenské zariade-
nia). Skola musi respektovat diagnos-
tiku a odporucania vSetkych pora-

denskych zariadeni bez ohladu na to,
¢i su Statne alebo sukromné. Pod-
mienkou vSak je, aby poradenské
zariadenie bolo zaradené do siete $kol
a Skolskych zariadeni.

9 Co v pripade ak dieta so zdra-
votnym znevyhodnenim bolo
integrované na prvom stupni, no
v sucasnosti ho nechcu pustit na
druhy stupen? Odévodnenie bolo,
Ze na prvom stupni si eSte integ-
raciu riaditelia a ucitelia vedia
predstavit, ale uZ dopredu infor-
muju rodicov, Ze na druhy stupen
dieta nepdjde a odporucaju rodi-
¢om, aby si dieta zopakovalo

4. ro¢nik.

V pripade, Ze na takyto postup je
odporucanie poradenského zariade-
nia asunatovazne doévody, dieta moze

ro¢nik opakovat. Integraciu ako taku
moZe zrusit zadkonny zastupca pisom-
nou ziadostou - tak, ako to bolo na
zacCiatku procesu integracie a po pred-
loZeni odbornych posudkov, ktoré
takéto rieSenie navrhuju (aktualna
legislativa aj spravy SSI uZ tieto pri-
pady zdokumentovali aj s prisluSnymi
odporucaniami).

Dalsie otdzky a odpovede ndjdete na
strdnke Stdtneho pedagogického usta-
vuw: www.statpedu.sk

o SPRACOVALA: DASA KRATKA
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NAVSTEVA
UROPSKEH
DARLAMENT
V BRUSEL

PRI PRILEZITOSTI SVETOVEHO DNA
DOWNOVHO SYNDROMU (21. MAREC)

Svetovy deri Downovho syndro-
mu si nepripominame len
na Slovensku a v rdmci
nasich komunit.
Medzindarodny
aspekt je najviac
vidiet na

M

socialnych sie-
tach a pros-
trednictvom
kampani, akou
je napriklad uz
tradi¢né ponozkova
vyzva. Osobné stret-
nutie Iudi s Downovym
syndrémom vSak bolo tento

rok umoznené aj vdaka viacerym
europoslancom, ktori na navstevu
Eurépskeho parlamentu pozvali
rodicov a ich deti z roznych kutov
Eurdpy. Jana Zitiianska (NOVA), ktora
aktivity Spolo¢nosti Downovho synd-
romu dlhodobo podporuje, tak privi-
tala Nikolku Filipovu a Misku Orav-
covu, ktoré navstivili Brusel so svo-
jimi rodi¢mi.

Tento rok bola jednou z hlavnych

myslienok kampane Svetového dia
téma ,,Co prind$am svojej komunite®.
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Mladi Iudia s Downovym syndré-
mom sa jej zhostili v Bruseli
prikladne. Ich ndzory
a postoje bolo pocut
na konferenciach,
sprievodnych
podujatiach,
v kanceldridch
europoslancov,
ale aj v kaviar-
ni, kde vypoma-
hali personalu.
Nielen europoslan-
ci, ale vSetci zamest-
nanci Eurépskeho
parlamentu tak zazili
inkluziu, ktord je nasim
hlavnym cielom,
v praxi. Hovori
Jana Zithanska:
»Spatnd vizba
od tychto ludi
bola nesmierne
pozitivna a sil-
nd. Na usmevy t
a ludské teplo,
ktoré bolo citit
v priestoroch Parla-
mentu viac ako po iné
dni, by sme nielenze nemali

EUPARLAMENT

zabudat, ale mali by sme robit vietko
preto, aby bolo trvalé. Belgicki ¢asnici
s Downovym syndréomom hravo
zvladli prdacu svojich zdravych kolegov.
Preto verim, Ze ich raz uvidime ako
zamestnancov nielen v Eurépskom
parlamente, ale aj na inych miestach.
Treba im len dat Sancu.”

Nikolka a MiSka sa po prijemnych
povinnostiach v Eurépskom parla-
mente vybrali s rodi¢mi objavovat
krdsy historického centra, v ktorom
sa nachddza aj zndma soska cikaju-
ceho chlapceka Manneken Pis. Obe sa

vSak zhodli, Ze Brusel ponuka
omnoho viac zaujima-
vosti, pre ktoré sa ho
oplati navstivit
arady sa sem
opat vratia.

BARBORA KOCIANOVA
ASISTENTKA
EUROPOSLANKYNE
JANKY ZITNANSKEJ




NAPISALI STE NAM

..patro¢ny syn, chlapec, ktory vSade kam pride, rozdava
radost, ldsku, poteSenie, no zdroven sam potrebuje pomoc
apovzbudenie svojich blizkych.

Vianoce 2012, cas, ked sa na tento svet ohldsili naSe
vytuZzené deticky — dvojicky Matejko a Emmka. Velmi sme sa
tesili, no hned po porode bolo u chlapceka vyslovené podo-
zrenie na Downov syndrom, ¢o znamenalo, Ze bude ,iny“.
Stale sme sa teSili, no zdroven nevedeli, o nas ¢akd. Dcérka
Emmka bola v poriadku, no Matejko mal zdravotné problémy.
Nakazil sa nozokomidlnou infekciou, z ktorej sa
vyvinula sepsa. Napokon sa po 2 mesiacoch
znemocnice dostal domov. To sme uz
intenzivne Studovali, ako mu pomdct,
zacClenitho dobezného Zivota.

Bola to préve rodicovska laska,
ktord nds hnala vpred. Spociatku
nebolo jednoduché zmierit sa
stym, Ze bude Matejko ,iny“.
VnaSom vnutri neustale rezono-

I

vala otazka: ,Preco prdve my?
Preco si vybral prdve nds?“ No pos-
tupne, ako ubiehali dni, tyZdne a me-
siace a Matejko rdstol, otdzka sa uplne
vytratila. Zacali sme intenzivne pracovat
na jeho rozvoji, navstevovali roznych $pecia-
listov a pravidelne cvic¢ili.

Pocas tychto chvil sme mali $tastie na laskavych a napo-
mocnych ludi, vdaka ktorym napredoval. Dnes, ked ma
Matejko takmer 6 rokov, samostatne chodi, vie sa najest,
napit, obliect, vyzliect, obut, navStevuje Matersku Skolu na
Saféarikovej triede v KoSiciach, je integrovany medzi bezné

zdravé deti, ktoré ho maju velmi rady. VSetci ho poznaju ako
»,malého Matejka“. Veru, obcas pri srdci zahreje, ked pocujete
z ust cudzieho chlapca z inej triedy: ,,Matejko, Smykni sa, ja ta
zachrdnim®, alebo na konci $kolského roku od jeho spolu-
Ziaka: ,Pani ucitelka, dakujem Vdam za vSetko, najmd, Ze sa
vzorne stardte o nd$ho malého Matejka.

Dostal do vienka vela pozitivnych vlastnosti, ako schop-
nost Iubit, rozdavat lasku, usmev, bezprostrednost a srdec-
nost. Nie je mu cudzie objatie a pohladenie. Je priatelsky,
dobrosrdecny, mily a milovany. V detskom kolektive
bezprostredny a spontanny. Miluje hudbu,
poznd vela detskych pesnicCiek, ma rad
tanec. Chodime pravidelne na hipotera-
piu (jazda na koni), plavanie a gym-
nastiku. Ako rodicia si uvedomu-
jeme, Ze deti s Downovym syndro-
mom maju svoje limity, ktoré
nedokdZu prekonat. Preto sa aj
my snazime, aby sa nd§ Matejko
stal samostatnym jedincom, ktory
sa dokazZe postarat o seba a kto-
rého budu milovat vsetci tak, ako
my.

Zaverom by som chcela povzbudit tych
rodicov, ktori sa eSte s danou realitou nedo-

kézali vyrovnat. PouZijem citat z knihy, ktord mi je
blizka: ,, Tichucko dieta, pri mne siv bezpedi. Budem ta chrdnit,
kym nezosilnies. Dokonca aj potom ndjdes u miia utechu
apriestor na oddych a pohladenie, dokedy si to budes$ priat.
Slaskou anavzdy v bezpeci. Tvoja mama.“

o MARTA JAKUBOVA

Slneénica
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Moja sestra ma pekny uces. Ma peknu tvar i o¢i. Ma peknu
postavu ako modelka. Vie sa spravat k ludom velmi dobre. M&
peknu plet a klasické rysy. Pekne sa vhodne obliekat. Vie byt mila
a dobra. Jej tyZdenny program je takmer cely vyplneny. Vikend
ma trochu prazdnejsi, ale ma dost povinnosti. Jej milym hlasom
si hned kazdého ziska. Vie byt spravodliva na svojho manzela.
Vie sa najlepsie chovat. Bola mojou byvalou ucitelkou. Ked ju
nieo trdpilo, tak sa rodiCom zddverovala po dobrom. Ma
predovsetkym dobré srdce. M4 Ziarivej$i usmev. Moja sestra ma
30 rokov. Ma zmysel pre humor. Vie nardbat s detmi i ludmi.
Chodi casto na zdhradu polievat féliovnik i kvety. Chodi ¢asto
knam na ndvstevy, sem tam niekedy prespat. Ma skvely styk
sludmi. V obdobi s manzelom otehotnela prvé vlastné dieta.
DodrZuje cistotu, poriadok. DodrZuje pravidelne elektriku.
Chodi pravidelne separovat odpad. Komunikuje so mnou velmi
dobre, aj ked to nevidno, Ze by sa mohla so mnou komunikovat.
Cvicisipravidelne dychanie. Chodi pravidelne na vySetrenieina
ultrazvuk bdbétka, pravidelne do kostola, na cintorin, na turis-
tiku i na prechddzky. Ma melodicky hlas do telefénu. Vie urobit
mame kavu. Vie pekne rozpravat po slovensky. Vie byt na
manzela spolahlivd. Vie posluchat rodi¢ov na prvé slovo.
Dodrziava potrebnu hygienu. DodrZiava svoju etiketu. Rada
cestuje autom i vlakom. Stane sa dobrou a milou matkou. Vie sa
oseba postarat. Vie byt sympatickd i trpezliva. Vie, ¢o je laska
amanzelstvo. Vie byt samostatnd a zadand. Vie rozpravat
sludmi. Chodi pravidelne na $kolenie. Vie pekne: pisat, ¢itat,
pocitat. Vie dobre: varit, upratovat, pozdravit, plavat, prestierat
stol, Sit, sa najest a si pospat. Vie byt: vzdeland, rozumnd, mudra,
s¢itand, nadand, skromnd, enormnd, empatickd, mild a krasne
amladé dievcatko. Vie dobre spievat a tancovat. Medzi sestrou
amojim Svagrom je vSetko v poriadku. Su spolu Stastni a zdravi,
kladu si podmienky a otdzky. Su rozumni a dospeli Iudia. Vyzna-
vaju silasku kazdy denl znovu a znovu. Su mili a dobri manZelia,
ktori sa navzdjom miluju. Maju pekny a najlepsi Zivot. Dorozu-
mievaju sa velmi skromne. Majetok maju velmi dobry.

JANKA REHAKOVA
0S, 17ROKOV
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MILI CLENOVIA SDS,

dakujeme Vam za doterajSiu priazen a podporu, teSime sa, Ze
ste sucastou naSej velkej rodiny. Radi by sme Vam pripo-
menuli, Ze ak chcete nadalej dostadvat casopis Slnecnica
avyuzivat dalSie vyhody Clenov SDS, nezabudnite vcas
uhradit ¢lensky prispevok narok 2019.

Pocas minulého ako aj tohto roka mali nasi ¢lenovia vela
prileZitosti zicastnit sa atraktivnych podujati. Ci uz to boli
oslavy Dna deti v Markize, letny pobyt na Liptove, tabor pre
dospelakov, rozlucka s letom, jesennd pérty, vikendovy pobyt
pre najmensich, viano¢ny vecierok alebo prileZitost stretnut
Iudi zo Soubiznisu (napr. natadcanie s Mirom JaroSom), vZdy
je vela dalSich dévodov, preco byt €lenom nasho zdruZenia.
a Castokrat aj silu kracat dalej. Je dobre vediet, Ze vtom nie ste
sami.

Taknezabudnite, ak chcete nadalej dostavat casopis Slnec-
nica a mat moznost zucastnovat sa réoznych zaqjﬁnavflch
podujati ¢i pobyifov, uhradte.¢lensky prispevok este dnes.
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IBAN: SK610200 0000 00016573 1012
BIC: SUBASKBX

VARIABILNY SYMBOL: ROK, ZA KTORY PLATITE CLENSKE
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VYLET NA DEVIN S PROFESIOU

NASTARTOVALA
NOVE PRIATELSTVA

Spolo¢ny cas je asi to najvzacnejSie, co mozZe clovek
cloveku darovat, ak chce ukazat, Ze mu na nom zalezi.
Vspolocnosti Profesia pracuje vela ludi so srdcom pre
pomoc inym. Aj preto sa uZ 4 roky po sebe zapajame do
najvicSieho dobrovolnickeho podujatia Nase mesto. Ku
manudalnej pomoci sme tento rok pripojili aj cas -
spolo¢ny vylet s rodinami zo Spolo¢nosti Downovho
syndrému.

Vyrazili sme z osobného pristavu v Bratislave a lodou sme
sa plavili az na hrad Devin. Tam nds ¢akala opekacka
vMiniZoo a komentovand ukdzka dravcov. Aj ked zo zaciatku
to vyzeralo na déZdniky, nakoniec vyslo slnie¢ko. Co sme
robili sa d4 popisat pomerne struéne. Co sme citili v nas
doznievalo eSte mnoho dni.

S ludmi s Downovym syndrémom sa mnohi z nds takto
stretli po prvykrét. Zo zaciatku sme mali obavy - ¢i to nebude
umelé, ¢i sa budeme mat o ¢om rozpravat. Plavba lodou vSak
spontanne nastartovala skvelé rozhovory. Nechybali objatia
asmiech, ktoré zotreli akékolvek bariéry.

Pre néds v Profesii to bol dolezity ¢as aj preto, Ze sa
usilujeme prinésat prileZitosti na trhu prace pre vsetkych,
ktori chcu pracovat. A verime, Ze uplatnenie by mali néjst aj

Iudia s Downovym syndromom. V spolupraci so Spoloc-
nostou Downovho syndrému vés budeme uz zaciatkom
buduceho roka informovat, akym spésobom hladat pracu
pre svojich blizkych s DS so zohladnenim ich $pecifickych

potrieb.
ANNA PODLESNA
CSR MANAZERKA \V SPOLOCNOSTI PROFESIA

Slneénica



KYTICU
PRE ULLI!

Sedim v cakdrni. V cakédrni sa ¢akd. Clara ma
terapiu. Poslednd hodina tohto bloku. Aj to je sucast
nasho Zzivota. Uz skoro 13 rokov. Ergoterapia, muzi-
koterapia, logopédia. TyZdenl Co tyZden, mesiace, roky.
Zvykli sme si.

Ulli je uZasna logopedicka. Je to Clarin uz asi piaty blok
unej. Miluje ju. Ulli s fiou robi zdzraky. Maloktorého tera-
peuta Clara vita objatim a hlasnym krikom. PretoZe terapia
u Ulli je zabava. Co ale neznamena, Ze Clara nemusi pracovat.
Musi! A eSte ako!

V ten den sa Clara rozhodla, Ze musime na rozlucku kupit
kvety pre Ulli. Boli sme uZ v aute ked mi povedala: ,,Mama,
potrebujeme kvety pre Ulli!“

Moje oblubené kvetindrstvo je u nas, vracat sa mi uz
nechcelo, ¢as nas suril. Tak sme vosli v Salzburgu do prvého
kvetinérstva, ¢o sme mali po ceste a vedela som, kde je. Nejaky
Turek. Vzdy ked sme i$li okolo, som si to myslela. Vosli sme
dovnutra, pozdravili a Clara hned zakricala: ,Potrebujem
kyticupre Ulli!“

Pocerny predavac sa
na nds pozrel, zacal
sa smiat a ja mu
vravim: ,Ona
je takd, ale
my naozaj
potrebuje-
me malu
kyticu, tak
za 15 Eur“
a obzerala
som Sa
medzi jeho
kyticami. Na
vSetkych kyticiach
cenovky od 30 Eur
nahor. Reku, bude mi musiet
spravit menSiu. On vSak siahol po
jednej z najvacsich aké mal, dal ju Clare do
ruky so slovami: , Ttito daruje$ Ulli“ a jednym

OKTOBER 2018

Z0 ZIVOTA

dychom mi povedal: ,Madam, pre vds za 10, mdm doma
v Egypte bratranca s Downovym syndromom.“

Chvilku sme sarozpravali a pri odchode odkialsi vyc¢aroval
eSte malu kyticu pre Claru. ,A mama tieZ dostane ruZu odo
mna“ a vtisol mi Zltd ruzu do ruky. Chceli sme obdarovat
asamé sme boli obdarované. Len tak. Lebo niekde pribliZzne
1000 km od nds Zije jeden mlady muz s Downovym syndro-
mom, ktorého nepozndme, ani nikdy nespozndme.

Vecer ho zahrniem do naSich modlitieb. Nech sa mu v tom
dalekom Egypte dari a nech zaziva vela krdsnych chvil,

takych ako my dnes.
o MARTA THALLER




PLAVECKE PRETEKY
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Po tretikrdt privital Trencin plavcov so zdravotnym
znevyhodnenim na pretekoch, ktoré patria k najnavstevovanejsim
na Slovensku. Obsadené boli reprezentantmi SPV (Slovensky
paralympijsky vybor), SOS (Specidlne olympiddy Slovensko),

ale i zaéinajicimi plavcami. Pre 89 pretekdrov zo Slovenska, Ciech
a Rakiska to bola prileZitost potvrdit si svoju vykonnost, zlepsSit
si svoje osobné rekordy, ale i postavit sa prvykrdt
na Start velkych pretekov.

Pre plavcov SPV to boli kontrolné preteky utvaru
talentovanej mlddeZe, pre plavcov s Downovym
syndrémom to boli ich 3. Majstrovstvd Slovenska.
Umnohych si naSli miesto vkalendari a teSia sa
nadal$iro¢nik.

Z4astitu na pretekmi prevzal primétor mesta
Trenc¢in Mgr.Richard Rybnicek, ktory v prihovore

poprial plavcom vela uspechov v ich velkom plavec-
kom dnij, ale i v dalSom tréningovom procese. Potom

spolu s europoslankyriou Mgr. Jankou Zitiianskou ako

i riaditelom Sportovo-technickej komisie SPV Svéto-
plukom Pacdkom darovali plavcom ucastnicke
medaily.

Pre velky zdujem sme do pretekov vloZili aj
disciplinu 25 m VS (volny spdsob) pre zacinajucich
plavcov a prvoplavcov a aj 50 m VS pre doprovody
plavcov.



Vyhlasovanie vysledkov prebiehalo priebeZne a okrem
medaili a diplomov sme uz druhykrat vyhlasovali ,najtechnic-
kejsieho plavca pretekov“, kde cenu venoval SKP KoSice a pan
Ing. Husovec ju odovzdal pretekarovi Martinovi Cisafovi zo S.K.
Vodomilek Jihlava.

PK TZPS DOLPHINS Bratislava podporil nase preteky tym, Ze
pripravili ceny (pohdre) za najlep$i muZsky, Zensky a dva
juniorské vykony (chlapci a dievcatd) - najvacsi bodovy vykon.
Dalej pripravili cenu (pohér) najmladsiemu chlapcovi a dievéatu
pretekov. Bodové najlepsie vykony podali reprezentanti PK TZPS
DOLPHINS Bratislava Marek Sloboda a Tatiana Blattnerova, ale
jeden pohdr ostal aj pre naSe zastupenie pre najmladSiu
ucastnicku Emiliu Hendrychovu s DS. Cenu odovzdala uspe$na
trénerka klubu Daniela Sipo$ova.

Dakujeme nasim partnerom a sponzorom Velkej

ceny primétora mesta Trencin, ktori podporili nase

preteky! Mesto Trencin, SPV, Sedita Sered, RIDON,
INTERSPORT Tren¢in, Sevt Papiernictvo.

Hlavnym rozhodcom pretekov bol Ladislav
Struhdr (Nové Zamky) a Startérom bol Robert
Pastierik.

Dnes sa v Trencine opdt lamali Velmi pekne dakujeme vsetkym plavcom

rekordy. Na 3. roéniku majstrovstiev adoprovodom, pedagégom, trénerom,

rozhodcom za Uzasnu atmosféru a tesi-

zdravotne znevyhodnenej mlddeze me sanabuduci4. roénik v Trencine!

a zdroveri 3. majstrovstvdch SR v pldvant

mlddeze s Downovym syndromom si o BT
zmeralo sily viac ako 100 plavcov
zo Slovenska, Ceska a Rakuska. Klobuik dole ﬂﬁ;
pred organizdtormi, trénermi, rozhodcami
TRENCIN

a najmd sutaziacimi! Som rada, Ze som opdt
mohla byt sucastou tohto tuZasného
podujatia. P

/_\’.7
— Jana Zitianska ‘@ sP‘i’
°1953° ERCWEREE T INBALTFIFER Y
Wl
Ly ik
. %
p -

papiernictvo . t ) 7 ——

PLAVECKE PRETEKY

K

1

T
|
|
|
1
|

T8 TIEHELN TR FIE

Y INTERSPORT

>

ridop

OKTOBER 2013

mLADELL & 3




22

HVIEZDY HOLLYY

alebo ako bolo v tabore mladeze
s Downovym syndromom

V auguste sa konal opét obltibeny tdbor mladeZe s Downovym syndrémom.
Tentokrat v BeluSskych Slatinach, tyZden plny zabavy a relaxu, ale hlavne bez
rodicov. VSetci ucastnici tdbora sa mohli na chvilu stat hviezdami Hollywoodu,

no nechybala ani navsteva Jump arény, ranca, Sportové aktivity a kopec dalsej
zabavy. Vieme, Ze takéto tabory maji zmysel a teSia sa velkej oblube.

A tu je reakcia jednej mamicky, ktorej syn bol v tdbore
prvykrat:
Touto cestou sa chceme my rodicia, podakovat tym, ktort
organizuju letné tabory pre deti s Downovym syndro-
mom. V neposlednom rade sme sa nestihli podakovat
mladym ludom - animdtorom, dievcatam, chlapom,
ktort sa nezistne s velkou ldskou, dobrovolne sich
uzasnymi srdieckami, lebo inak sa to ani nedd, starali na
tdbore o nase deti. Prisli sme pre deti, naplneniradostou, Ze
nase deti preZili krdsne, Stastné dni v tdbore. My rodicia sme
sa Wicili s detmi, s rodicmi, deti s detmi, s animdtormi. Neskutocne
krdsna atmosféra, slzy radosti, smutku, dlhé lticenie. RozIicili sme sa aj s animdtormi,
aleje miliito, Ze sme tym mladym ludom, ktori sa starali o naSe deti, nepodakovali viac.
AZ teraz si uvedomujem, Ze sme sa viac pri zvitani a rozlii¢ke s nasimi detmi venovali
sami sebe. Ti, ktori nam takyto pocit radosti zabezpecili, boli ti, ktori stali bokom.
MoZno preto, Ze nepozndme ani ich mend, nevieme o nich nic¢, sme sa im dostatocne
nepodakovali. Skoda. Ak sa dd, prosim, podakujte tymto tiZasnym mladym ludom
vnasom mene za ich obetavii starostlivost o nase deti. Velké DAKUJEME za Va$e velké
srdiecka, zavsetko ¢o ste nasim detom dali. VidZime si Vas!

Anna Nadzamova

A kto stal za organizdciou tohtoro¢ného
tabora? Dakujeme tymto animatorom:
Adka Pilna, Martina Sarickova, Alzbeta
Kubistelova, Eva Copjanové, Lukas Druso,
Kristina Mervova, Katarina Bol¢ekova
aZuzana Ondrekova.

M6j syn je uZ dospeldk, md DS a 23 rokov.
Vdaka nemu viem, ¢im vsetkym si rodi¢
dietata s DS Zivotom prechddza.

Méj syn je malicky, md 3 roky a Ziaden
syndréom. Vdaka nemu sa stretdvam
srodinami s malymi detmi - aj s tymi,
ktoré maju DS.

Napriek tomu, Ze som uZ skusend mama
Styroch deti a Zivot mi ponukol spoznat
skutocne Siroku Skdlu jeho réznych po-
dob, dari sa mi byt stdle vnimavou a ne-
prehliadat déleZité drobnéstky, ktoré sa
vnasSich Zivotoch nebadane vyskytnu
atym nds obohacuju. Myslim si, Ze je to
prdve vdaka méjmu synovi s DS. Vdaka
nemu som vnikla do komunity rodin s DS
avdaka nemu viem ocenit nieco, o by
mozno niekomu inému ani nestdlo za
zZmienku...

S najmladsim synom som bola na prvom
tréningu - vSeobecnd pohybovd priprava
deti. Zrazu sa tam ocitla mamina s dvomi
detmi. Mladsi, rovesnik toho méjho. Star-
Si, Jakubko s DS. Pozndm, ved sme jedna
komunita. Jakubko vzorne Cakal svojho
mladsieho brata, kym docvici. Rdd by sa
pridal, ale pokojne, bez akéhokolvek
naliehania Cakal. Na konci tréningu sa
mamina nendsilne spytala trénera, Ci by
sa k detom nabuduce nemohol pridat aj
Jakubko a nezabudla poznamenat, Ze
treba ale rdatat's tym, Ze bude zrejme o Cosi
pomalsi.

Trénerova reakcia bola presne takd, aku
tuzi zazit kazdy rodic dietata, ajtoho s DS.
Bez najmensieho zavdhania povedal:
,Samozrejme, nech sa pridd. Uvidime,
ako sa mu bude pdcit a ak by mu viac
vyhovoval kolektiv starSich deti, méZe
choditnatréningy s nimi.”

Malickost. A pritom velkd ludskost zo
strany toho mladého muZa. Pravde-
podobne si ju ani neuvedomuje, lebo je
preriho prirodzend. Ci sa bude Jakubkovi
pdcit a ako to dopadne, neviem. Ale
kaZdopddne, dostal Sancu.Aotoide.

O MAJKA SRNAKOVA

Urcite mate aj Vy vela zaZitkov
vdaka detom s Downovym
syndromom. Budeme radi, ak nam
o nich napisete. Svoje prispevky
posielajte na adresu
slnecnica@downovsyndrom.sk
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Stastny manzelsky par oslavil
23 spoloc¢nych rokov

Maryanne a Tommy Pillingovi. ManZelsky par, Zijici v Essexe (Velka Britania).
Vlete oslavovali uz23. vyroc€ie sobasa!

Zozndmili sa v miestnom Centre pomoci pre mentélne postihnutych Iudi, ked
mala Maryanne 19 rokov. A hoci je Tommy o 13 rokov starsi, bola to 1aska na prvy
pohlad a zacali spolu chodit. Po ¢ase sa Tommy rozhodol poZiadat svoju ldsku o ruku
a tak kupil maly plastovy prstienok a zaSiel za nou s otdzkou, ¢i si ho vezme.
Maryanne radostne suhlasila, no jej mama bola najskor zaskoCend. Ale potom si
povedala ,prefonie?“

Jednym z dévodov bol aj nesihlasny anonymny list, ktory prisiel k nim domov
sargumentom, Ze je nemozné, aby dvaja Iudia s postihnutim uzatvorili manzelstvo.
Ale rodicia sa zomkli a hladali rieSenie. Po 4 rokoch sa mohli Tom a Maryanne
oficidlne vziat. A teraz uz aj s pravym zlatym prsteriom!

Prvé roky byval Tom v dome u Maryanne, neskor dostali moznost samostatného
byvania v blizkosti svojich rodi¢ov. Naproti cez ulicu Zije dokonca jeho sestra s rodi-
nou. A tak maju nadosah pomoc ¢i podporu v akomkolvek probléme, ktorému musia
Celit.

Najviac miluju rodinné pérty, tanec, chodit spolu na prechadzky, do kina. Spolu
varia, staraju sa o dom. A hoci sa vyskytujurozne zdravotné komplikacie (Tom uZ mé
60 rokov, Marryanne 47), suspolu §tastni. A o to predsa ide, nie?

o SPRACOVALA: DANDY DIVILKOVA

Velka rodina

Rodina s dietatom s Downovym syndromom. Poznate, Ze? A Co takto 9 deti
sDownovym syndrémom vjednejrodine?

Pam a Gerald Patterson Zijuci v Derbyshire (UK), zacali pracovat v roku 1980
vsocidlnych sluzbach. Pomdahali ako dobrovolnici pri detoch s Downovym syndro-
mom. Aj ked sa vzali, vedeli, Ze chci im poméhat aj nadalej. Vedeli, Ze Sanca na
rodinu je pre tieto deti miziva.

Pam popri praci zozndmila svojho brata Rogera so svojou spolupracovni¢kou
Leigh. Laska na prvy pohlad. Vzali sa. A okamZite si adoptovali polro¢né babatko
sDownovym syndrémom. To povzbudilo aj Pam a Geralda, aby naplnili svoj sen.
Vzalisidomov 7-mesacného chlapceka s DS.

Roger a Leigh mali o rok svoju vlastnu dcéru Jenny, nasledovala dalSia adopcia,
tentoraz 8-mesacny chlap¢ek a nakoniec pribudol eSte jeden vlastny syn.

A aj do rodiny Pam a Geralda pribudli postupne okrem ich vlastnych dvoch deti
eSte dalSie tri s DS. Dnes maju tieto deti 32, 28, 26 anajmladsi 10 rokov.

Svoje skusenosti s tak neobvyklym rodinnym zdzemim sa rozhodla zuzitkovat aj
Rogerova dcéra Jenny, ktord sa rozhodla adoptovat si 6-rocnu Isabel s DS a trojrocné
dvojcata, taktieZ s DS.

Ziju v nie prili§ vzdialenych domovoch a ako hovori Pam (60): ,Nds Zivot je bohaty.
Ndrocny, ale bohaty. Je to vyzva, ale rozhodli sme sa ju prijat. A vSetky nase deti

milujeme. Sme vdacni zanaSe naplnené Zivoty.“ o
o SPRACOVALA: DANDY DIVILKOVA
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BEAN'S FRIENDS

—_— Coffee

VERONIA e E921 Bressani, Brazilia

KAVU Z EDICIE BEAN S
FRIENDS KOPITE NA
WW\N.BUFFEE\IERUN\I\.SK
Dakujeme véetkym,
ktori sa rozhodli p(.)dpo-
rit direct trade, prrlamy
nakup od farmara.

STAN SA
PRIATELOM
FARMAROV

Kazda Salka kavy ma svoj pribeh...
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